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Rsumo:
Introdução: a equipe de enfermagem deve informar pais de crianças portadoras de
cardiopatias no que diz respeito às necessidades decorrentes desta situação. As necessidades
mais comuns são: informações a respeito da própria cardiopatia, promoção de atividade
física, adequação da alimentação, cuidado à saúde bucal, prevenção da endocardite
infecciosa, cuidados nas crises de cianose e na administração de fármacos. Objetivo:
caracterizar o quanto pais de crianças portadoras de cardiopatia congênita estão informados
acerca desta. Método: mapeamento sistemático de literatura nas bases MEDLINE, Cochrane,
CINAHL, LILACS e SciELO, do período de 1997 a 2007 com obtenção de 17 artigos.
Resultados: há necessidades pouco exploradas: cuidados por ocasião de crise de cianose,
promoção de atividade física e administração de fármacos. As demais concentram a maior
parte dos estudos. No entanto, mesmo nestas percebe-se que o conhecimento dos pais é
incompleto e fragmentado, e isto ocorre tanto em países desenvolvidos, quanto nos em
desenvolvimento. Em sua maior parte os cuidados são prestados por enfermeiros, dentistas
e médicos. Programas de capacitação de pais são poucos e apenas um é descrito como
exitoso. Há imperiosa necessidade de mudanças em termos de reorganização dos serviços
de modo a abranger capacitação e apoio aos pais. Além disto, é necessário validar programas
e protocolos de cuidados destinados a promover a capacitação destes. Tais programas devem
ser flexíveis de modo a possibilitar a adaptação a cada situação clínica e aos
determinantes sociais, cultural e econômico que agem sobre a família.
Palavras-chave: cardiopatias congênitas; cuidado da criança; enfermagem pediátrica,
família.
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INTRODUÇÃO
Cardiopatias congênitas são anomali-
as anatômicas no coração, que podem cau-
sar desde simples até graves alterações no
funcionamento da bomba cardíaca.1 Incide
em 9 (nove) entre 1000 nascidos vivos.2 Po-
dem ser classificadas como acianóticas e
cianóticas conforme desencadeiem esta si-
tuação clínica ou não.
A sobrevida de crianças portadoras de
cardiopatas congênitas aumentou consideravel-
mente devido ao avanço tecnológico1, no en-
tanto, o atendimento de suas necessidades
(alimentação, atividade física, cuidado à saú-
de bucal, etc) é um tópico que merece atenção.
O nascimento de um bebê com
cardiopatia pode ser uma grave situação para
os pais, tanto pela situação clínica, quanto pela
“morte” da criança sadia que, simbolicamen-
te, existia antes do diagnóstico.3 Outro agra-
vante é o tratamento, em geral longo e com-
plexo. Por conseqüência, apoio e orientação aos
pais, com vistas aos cuidados da criança são
de fundamental importância.
A enfermagem pode ajudar pais e fami-
liares na prevenção da enfermidade, o alívio
ao sofrimento, assim como a proteção, a pro-
moção, o restabelecimento da saúde. No caso
de crianças cardiopatas, a enfermeira promo-
ve, juntamente com os familiares, as condições
de saúde mais satisfatórias, além do melhor
ambiente possível para seu crescimento e de-
senvolvimento. Tais intervenções podem ser
terapêuticas, de apoio e aconselhamento, ou
ainda de educação em saúde.3
Desta maneira, o objetivo é caracterizar
o quanto pais de crianças portadoras de
cardiopatia congênita estão informados acerca
desta condição de saúde.
MÉTODO
Vários fatores contribuem para que se-
jam efetuadas poucas visitas aos serviços
pediátricos de atenção à saúde, onde a detecção
precoce de anomalias cardiovasculares pode
trazer uma significativa diferença para a so-
brevivência de crianças com lesões potencial-
mente passíveis de tratamento, mas que são
letais se não diagnosticadas e tratadas. Por ou-
tro lado, a vivência profissional permite iden-
tificar necessidades de cuidado à criança
Abstract:
Introduction: the nursing staff must inform parents with children suffering from congenital heart
defects regarding their needs related to this situation. The most common needs are the seven, as
follows: Information related to cardiopathy, promotion of physical activities, adequate diet, care
with buccal health, prevention of infectious endocarditis, care during cyanosis crisis and drug
administration. Objective: to characterize how much information these parents have regarding this
disorder. Method: systematic mapping on the literature in MEDLINE, Cochrane, CINAHL, LILACS
and SciELO databases, from 1997 to 2007, obtaining 17 papers. Results: the  following needs,
cyanosis crisis, promotion of physical activities and drug administration, were not adequately studied.
The majority amongst the 17 papers was concentrated on the remaining four needs. Beside this,
parent’s knowledge is not satisfactory and is fragmented. It happens either in developed countries as
well as in the underdeveloped ones. In general, care is performed by nurses, dental physicians and
physicians. Training programs for parents are scarce and only one is described as successful. Changes
are mandatory in terms of reorganization of services involving training and support for parents.
Besides, validation of programs and protocols of care to promote training and development is required.
These programs must be flexible to allow adaptation to clinical situation and to social, cultural and
economic determinant factors acting on the family.
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cardiopata decorrentes da patologia e das alte-
rações clínicas que esta provoca.
Durante a hospitalização estes cuidados
são providos pela equipe de enfermagem, mas,
após a alta, passam a ser competência de pais e
familiares. São os seguintes: (1) conhecimen-
to sobre a patologia propriamente dita, (2) pro-
moção de atividade física, (3) promoção de ali-
mentação e saúde bucal adequadas, (5)
prevenção de endocardite bacteriana, (6) cui-
dado da criança por ocasião de crises de cianose
e, finalmente, (7) cuidados na administração
de fármacos.
Com o fim de conhecer o que a literatu-
ra científica reporta a respeito destes tópicos
realizou-se mapeamento sistemático, processo
que permite ordenar e classificar a literatura
existente sobre determinado tema. Possibilita
identificar lacunas do conhecimento, bem
como contextualizá-lo. O mapeamento siste-
mático foi desenvolvido pela primeira vez no
Centro de Coordenação do Instituto de Educa-
ção da Universidade de Londres.4,5 A busca de
bibliografia foi realizada nas bases de dados
MEDLINE, Cochrane, CINAHL, LILACS e
Scielo. Foram usadas as palavras chave: “crian-
ça” e “cardiopatia congênita” adicionadas de
“bucal”, “saúde bucal”, “atividade física”,
“cianose”, “exercícios físicos”, “endocardite”,
“família”, “pais”, “medicamento”, “nutrição”
e “educação” em português, inglês e espanhol.
Buscaram-se estudos em inglês, espanhol e
português. O período delimitado foi janeiro de
1997 a abril de 2007. Os critérios de inclusão
de artigos foram: tratar da necessidade de in-
formação aos pais de crianças com cardiopatia
congênita, no que diz respeito ao cuidado das
situações oriundas da doença, a partir das sete
necessidades apresentadas.
RESULTADOS
Foram obtidos 17 artigos, sendo 4 pro-
duzidos no Reino Unido, 2 no Canadá, 2 na
Austrália, e um em cada um dos seguintes pa-
íses: Estados Unidos, Suécia, Formosa, Bra-
sil, Alemanha, China (Hong Kong), Itália,
Arábia Saudita e Espanha. Foram publicados
irregularmente entre 1997 e 2002, oscilando
entre nenhum e dois trabalhos por ano. Em
2003 foram publicados 4 artigos, em 2004 cin-
co, em 2005 um e em 2006 dois.
Com relação ao método, 11 (65%) ti-
nham caráter quantitativo, nenhum estudo ti-
nha caráter unicamente qualitativo, e 6 (35%)
estudos eram mistos, utilizando tanto uma,
quanto outra orientação.
A seguir os resultados são apresentados
de acordo com as sete necessidades apresenta-
das na seção Método. Ressalta-se que uma das
responsabilidades dos profissionais de saúde,
e dentre estes, dos de enfermagem é informar
os pais e certificar-se de que estes compreen-
deram no que consiste a necessidade da crian-
ça e como proceder para atendê-la.
Do ponto de vista do conhecimento dos
país, o mesmo é incompleto em termos de di-
agnóstico, variando de praticamente 100%, no
caso dos pais que conheciam o nome da
cardiopatia em pesquisa realizada na Austrá-
lia6, até chegar aos 59%, referentes ao mesmo
tipo de conhecimento, apresentados no estudo
realizado em Hong Kong.7
Ressaltamos que conhecimento abarca
desde informações sobre o diagnóstico até as
conseqüências clínicas mais importantes. As-
sim, mesmo países desenvolvidos, como Ca-
nadá e Austrália, apresentam cifras baixas de
conhecimento dos pais no que diz respeito a
algum aspecto da patologia. Por exemplo, no
estudo australiano6, somente 10% dos pais con-
seguem explicar as conseqüências fisiológicas
da CIV (comunicação intraventricular). Além
disto, outros artigos apresentam a mesma rela-
ção, com números intermediários, são eles: o
trabalho realizado na Itália8 com 91,2%; o rea-
lizado na Espanha9, 85%; no canadense10, 71%
e no conduzido na Arábia Saudita11, 61%.
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De acordo com o estudo canadense10, o
maior conhecimento acerca da cardiopatia
corresponde à menor gravidade desta. Já a pes-
quisa realizada em Hong Kong relaciona este
maior conhecimento a pais de crianças com
cardiopatias cianóticas, independentemente de
sua gravidade.7
Havia apenas um estudo referente à ava-
liação de um projeto de intervenção de enfer-
magem com mães, que haviam sido capacita-
das durante a internação hospitalar e, após alta,
recebiam atendimento domiciliar e via telefo-
ne visando resolver dúvidas referentes ao cui-
dado do bebê.12 Realizado em Formosa, o es-
tudo teve avaliação muito positiva por parte
das mães, que se sentiram autoconfiantes e
competentes.  Por outro lado, segundo estudo
realizado no Reino Unido, 43% dos pais rela-
tavam precisar de mais informações a respeito
das condições clínicas da criança.13
Noutra questão, relacionada à promoção
da atividade física, os pais têm conhecimento
incompleto sobre a necessidade de atividade
física e, quando sabem algo, eventualmente
desconhecem que a criança precisa de avalia-
ção especializada antes de ser liberada para
fazê-la.7,8 Além disto, também foi detectado6
que os pais não se preocupavam com a ativi-
dade física de seus filhos cardiopatas.
Outro dado apresentado nesta área e pas-
sível de discussão é o fato de pais de crianças
mais velhas apresentarem maior conhecimen-
to nesta área, quando comparados a pais de
crianças mais novas.7
Ademais, a criança portadora de
cardiopatia pode apresentar características clí-
nicas que geram dificuldades para a sua ali-
mentação, tais como problemas respiratórios e
hipóxia. Além disso, tem ganho de peso me-
nor, quando comparado ao de crianças sem a
doença14, pois sua taxa metabólica é aumenta-
da pela má função cardíaca e subsequentes
aumentos das freqüências cardíaca e respira-
tória.14 Vale acrescentar que as mães descreve-
ram esforços no sentido de ajustar a dieta das
crianças a fim de que estas voltassem a ganhar
a peso, tais como, uso de complementos ali-
mentares e óleos, entre outros. Mesmo assim,
os resultados ficaram aquém do necessário.14
As dificuldades respiratórias são de tal
ordem, alegam as mães das crianças
cardiopatas, que causam a interrupção da
amamentação. Tal fato é reforçado pelos de-
poimentos das mães das crianças não
cardiopatas, para as quais dificuldades respi-
ratórias não foram causa de desmame.14
A maior parte das mães relatou sentir-se
desencorajada a amamentar pela equipe de saú-
de do hospital, a qual alegava como motivos, o
grande esforço da criança ao mamar no peito;
a necessidade de incremento de calorias, que
era motivo do uso de fórmulas; assim como a
necessidade de controle da ingesta hídrica da
criança, possível através da mamadeira15,16,
apesar de saber que tal recomendação não pro-
cede.17
Quando se trata das crianças maiores,
também pode haver dificuldade na alimenta-
ção de crianças com cardiopatias. Nas situa-
ções em que havia combinação de cardiopatia
e dificuldades para a alimentação, a alimenta-
ção era mais demorada, fazendo com que os
pais, relatassem cansaço e até exaustão. Esta
situação causa maiores índices de ansiedade,
frustração, preocupação, tensão e depressão.18
Além do prejuízo aos próprios pais, a frustra-
ção e ansiedade com as experiências de alimen-
tar a criança cardiopata também podem se re-
fletir na interação mãe-bebê e, posteriormente,
influenciar no desenvolvimento desta criança.19
No entanto é possível minorar esta si-
tuação. Pesquisa acerca de um plano sistema-
tizado de alta de enfermagem, realizada em
Formosa, permitiu constatar que, após capaci-
tação, as mães se sentiram mais seguras acerca
dos cuidados a serem prestados a seus filhos
no domicílio.12 Durante a internação pratica-
vam os cuidados e, após a alta, eram visitadas
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e recebiam telefonemas dos pesquisadores a
fim de eliminar possíveis dúvidas.
Apesar das queixas maternas, os profis-
sionais da área de saúde têm clareza acerca da
importância de suporte aos pais nesta situação
tão especial.12,14-16 Assim, estudo britânico14 traz
recomendações de suporte profissional para se
obter uma rotina alimentar adequada para a
criança cardiopata. Há também15,16 recomenda-
ções específicas: que a mãe receba apoio pro-
fissional sobre a utilização de técnicas
adaptativas de aleitamento, bombas de retira-
da de leite, privacidade para a amamentação e
locais adequados para armazenamento de leite
ordenhado.
Também, a saúde bucal é fator de rele-
vância para esta população. Os pais demons-
travam pouco conhecimento sobre saúde bu-
cal e não compreendiam a relação entre esta e
alimentação, assim como também não compre-
endiam a relação entre o aparecimento da cá-
rie e a escovação ou uso de flúor.20 Outros es-
tudos reforçam esta análise de modo indireto,
ao demonstrarem que os pais não relaciona-
vam a saúde bucal da criança com a freqüên-
cia de escovação, e da consulta ao dentista.21,22
Há situações nas quais os pais sequer
levam os filhos para as consultas ao dentista,
embora não se saiba se isto ocorre porque o
atendimento não está disponível ou porque não
percebem sua importância.21 Por conseqüência,
os hábitos de higiene bucal das crianças porta-
doras de cardiopatia são deficientes. Vinte e
um por cento das crianças cardiopatas de um
estudo realizado no Reino Unido20 e 5,8% das
crianças de estudo brasileiro21 nunca, ou quase
nunca, escovavam os dentes.
De qualquer forma, os estudos demons-
tram que, de modo geral, a saúde bucal da crian-
ça cardiopata é sempre pior do que a de crian-
ças sadias. São comuns cáries, fissuras, placa
e gengivite.20,22 Há serviços norteados para a
prevenção, como os descritos nos estudos rea-
lizados na Alemanha23,  Suécia24 e Itália8 , bem
como serviço voltado para a cura, como o ana-
lisado na pesquisa realizada no Brasil.21 Segun-
do este, metade das crianças cardiopatas só ia
ao dentista quando tinha cárie ou dor.21
Vale ressaltar que a prevenção da Pre-
venção da Endocardite Infecciosa (EI) abarca
um corpo de informações relativamente gran-
de, portanto desafiante. Assim, não causa ad-
miração que os pais tenham conhecimento de-
ficiente acerca desta9-11: no caso do estudo
realizado no Canadá10  47% não sabiam expli-
car no que a EI consistia, número que chegou
a 85%, no estudo espanhol.9 O Brasil avulta
com a cifra de 90%.21 Como se vê, o mesmo
fato atinge tanto países desenvolvidos, quanto
um emergente.
Além do conhecimento básico sobre a
EI ser deficiente, a compreensão de suas im-
plicações também é precária. Noventa por cen-
to dos pais brasileiros não conseguiram defi-
nir o que era, apesar de já terem ouvido a
expressão e saberem que era algo perigoso para
a criança. Além disto, sessenta por cento en-
tendiam que a doença cardíaca era motivo de
maior suscetibilidade a esta.21 O mesmo foi
obtido no estudo italiano: 72% dos pais não
podiam definir endocardite, sendo que 44%
entendiam que era um risco para a criança.8
Os pais tinham conhecimento deficien-
te sobre a profilaxia antibiótica da EI, exceto
no estudo realizado na Suécia.24 A pesquisa
australiana, por sua vez, reporta que 100% dos
pais tinham recebido informações sobre
endocardite infecciosa. No entanto, ao serem
indagados, percebia-se que somente 20% tinha
de fato compreendido a informação6, tal como
reportado em outros estudos.6,18,23
O estudo brasileiro mostra um conheci-
mento dos pais bastante elevado (72,1%), no
entanto apenas 41,3% sabiam da importância
de uma boa saúde bucal como medida preven-
tiva de EI.21
O conhecimento dos pais sobre a
profilaxia antibiótica da EI variou desde cifras
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muito baixas11, a outras mais significativas.7,9
No entanto sabemos que este conhecimento não
é dominado por todos.23
A escolaridade dos pais também de-
monstrou influir. Assim, a uma maior escolari-
dade corresponde maior nível de informação,
o que, aliás, é esperado.7,9
Acerca dos cuidados em crise de cianose
e na administração de fármacos, no que se re-
fere à esta categoria, o tema foi apenas citado
em estudos realizados no Reino Unido14 e
Formosa.12 Na pesquisa britânica14, que tinha
como foco comparar padrões, dificuldades e
como os pais se adaptavam às situações decor-
rentes da cardiopatia, foi constatado que a
cianose não influenciava nas dificuldades ali-
mentares da criança. A pesquisa realizada em
Formosa12 apenas cita que o tema era aborda-
do no treinamento e orientação às mães duran-
te a internação.
O mesmo ocorreu na categoria cuidados
na administração de fármacos, apenas citado
nos estudos realizados em Formosa12 e na Itá-
lia.8 No primeiro a administração de medica-
mentos era um dos focos de orientação e trei-
namento das mães, durante o programa de alta
criado pelas pesquisadoras. No entanto, não era
descrito como este era aplicado. Tampouco o
estudo italiano8 trazia estas informações. Nes-
te, apenas 34,7% dos 148 pais foram capazes
de informar as indicações, reações adversas e
possíveis interações dos fármacos usados por
seus filhos.
DISCUSSÃO
Quanto à metodologia escolhida, o
mapeamento sistemático, foi útil para obter um
levantamento da produção na área de informa-
ção e suporte a pais de crianças portadoras de
cardiopatia congênita acerca da afecção de seus
filhos. Foi possível identificar áreas que rece-
bem mais atenção dos pesquisadores, bem
como as que são quase ignoradas. O
mapeamento sistemático permite direcionar
recursos de pesquisas para temas que estão
mais carentes de evidências.4,5
No que diz respeito aos temas que for-
maram as categorias, percebeu-se que há áreas
melhor estudadas e outras praticamente igno-
radas, tais como os cuidados em crise de
cianose e na administração de fármacos. Este
fato chama a atenção, uma vez que as sete áreas
listadas foram arroladas devido à importância
que tem para o cuidado abrangente à situação
clínica da criança. Informar os pais ou respon-
sáveis pela criança são atribuições de todos os
profissionais de saúde, e também dos de enfer-
magem por serem os gerenciadores do cuida-
do. Um resultado deste tipo, no qual dois tópi-
cos fundamentais recebem tão pouca atenção,
dá margem a especular acerca das causas. Dois
estudos podem ajudar nesta análise. Um, rea-
lizado na Austrália25, reporta que enfermeiros
não se sentiam informados o suficiente para
capacitar pacientes e familiares no uso da
varfarina. O outro, estudo brasileiro26, consis-
tiu na avaliação da orientação pós-alta de pa-
cientes em uso de anticoagulantes e constatou
que estes tinham dúvidas quanto à doença, di-
eta e cuidados com o uso do fármaco, resulta-
do que apontava a necessidade de re-organiza-
ção do serviço. Chama a atenção que a pesquisa
foi realizada em serviço que atingiu um padrão
de qualidade notório no cuidado e acompanha-
mento de pacientes em uso de terapia
anticoagulante, o Hospital das Clínicas de
Botucatu. Mesmo assim, segundo os próprios
autores, percebia-se que tais pacientes, no caso
adultos, tinham dificuldades. Este raciocínio
também é válido para o cuidado a crianças.
Por outro lado, as outras categorias fo-
ram abordadas com maior freqüência. No en-
tanto, isto não garante que todos os pontos
importantes para uma assistência de boa qua-
lidade tenham sido estudados. O modo de or-
ganização dos sistemas de saúde, por exem-
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plo, que varia entre os países, e nestes nas di-
ferentes regiões e cidades, também gera dife-
rentes necessidades de cuidados que precisam
ser, cada uma, abordada e pesquisada. Este ra-
ciocínio também precisa ser feito levando em
conta a inserção social, cultural, econômica do
sujeito que está sendo cuidado. A interelação
destes determinantes dá margem a número qua-
se inesgotável de situações que merecem estu-
do. Vista a situação sob este prisma percebe-se
que o número de trabalhos, como um todo, é
inferior ao que se esperaria.
Outro ponto que merece atenção nesta
análise é que se obteve artigos de todos os con-
tinentes, exceto África. Deve-se tomar o cui-
dado de lembrar que estas pesquisas não são
representativas dos respectivos continentes,
nem mesmo dos países em que foram realiza-
das, tendo em vista a pluralidade do modo de
organização dos serviços de saúde, como já foi
abordado. Mesmo assim, é promissor ter sido
constatado que existe pelo menos um serviço
em cada continente no qual se conduziu um
trabalho acerca da criança com cardiopatia.
Além disto, no que diz respeito à distri-
buição geográfica, outro ponto chama a aten-
ção: tanto países com melhores indicadores de
desenvolvimento tem dificuldades no adequa-
do atendimento de saúde a crianças com
cardiopatias, quanto os em desenvolvimento.
No entanto, há uma exceção: pesquisa
conduzida na Suécia 24 permitiu constatar que
um dos problemas de saúde consiste no tempo
do atendimento e nas orientações recebidas,
considerados insuficientes pelos pais. Como se
vê, um problema de gravidade bem menor
quando comparado ao da pesquisa brasileira21
segundo a qual 28,8% das crianças nunca ha-
viam ido ao dentista, e 49,9% só recebiam tal
atendimento quando sentiam dor.
No que diz respeito a cada uma das ca-
tegorias obteve-se:
Quanto à categoria conhecimento dos
pais é preciso levar em conta que “conhecer” a
patologia cardíaca situação significa ter e or-
ganizar uma série de informações a fim de pres-
tar cuidado adequado à criança. Infelizmente
algumas malformações cardíacas são bastante
complexas, o que dificulta aos pais apropria-
rem-se deste conhecimento e de suas implica-
ções. Esta categoria foi analisada a partir de
oito artigos, provenientes da Austrália6, Hong
Kong7, Itália8, Espanha9, Canadá10, Arábia
Saudita11, Formosa12 e Reino Unido.13
A informação mais básica consiste no
nome da patologia propriamente dita que era
conhecida por 100% dos pais no estudo aus-
traliano6 e 59% no de Hong Kong.7 Esperava-
se que a totalidade dos pais ou responsáveis
tivessem esta informação, o que significa que
os serviços não estão dando conta desta neces-
sidade. As possíveis causas desta falta de in-
formação não são mencionadas e precisam ser
investigadas e sanadas.
Outros conhecimentos sobre a
cardiopatia também são irregulares e parciais,
mesmo em países desenvolvidos, o que pode
indicar que os serviços de saúde precisam dar
atenção a este ponto e que pesquisas precisam
ser realizadas a fim de detectar os fatores de-
terminantes desta situação. Não se pode esque-
cer que metodologias adequadas para ensinar
pais e as próprias crianças precisam ser desen-
volvidas e analisadas. Tais metodologias pre-
cisam ser desenvolvidas de modo a levar em
conta especificidades de adultos e crianças, tais
como, por exemplo, inserção social e cultural,
bem como adequação à faixa etária, no caso
de crianças.
Promoção da atividade física
As informações referentes a esta cate-
goria foram obtidas de três estudos, um austra-
liano6, um realizado em Hong Kong7 e um ita-
liano.8 De acordo com o segundo7 os pais vão
aprendendo por experiência, mais que por um
plano de orientação intencional. Esta análise é
reforçada pelo desconhecimento dos pais so-
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bre a importância de atividade física e de que a
criança precisa de avaliação especializada an-
tes de ser liberada para fazê-la.7,8 Assim, não
causa admiração saber que os pais não se pre-
ocupavam com a atividade física de seus fi-
lhos6, pois o panorama geral é de desconheci-
mento.
Adequação da alimentação
Cinco pesquisas, realizadas em Formo-
sa12, Reino Unido14, Estados Unidos15, Cana-
dá16 e Austrália18 originaram esta categoria e
compreendem o aleitamento materno e alimen-
tação posterior.
Pesquisa que não fez parte do corpus
deste estudo17, por estar fora do recorte tem-
poral, já tinha reportado orientação inadequa-
da de profissionais de saúde ao
contraindicarem o aleitamento natural, sob a
alegação de que a criança ficaria excessiva-
mente cansada e teria maior gasto energético.
Sem dúvida cada situação precisa ser analisa-
da individualmente, mas o aleitamento natu-
ral não pode ser descartado a priori. Este fato
demonstra a necessidade do uso de evidênci-
as, mais do que crenças como suporte das
ações de cuidado. Infelizmente nossa prática
clínica atual demonstra que este fato ocorre
ainda nos dias atuais, necessitando de modi-
ficação urgente.
Além disto, ficou documentado18,19 o
estado de cansaço e até exaustão dos pais de-
vido ao processo de alimentar seus filhos. En-
fim, os trabalhos apresentam o esforço parental,
especialmente materno, na promoção da ali-
mentação e bem estar das crianças, mas com
resultados aquém do necessário14, situação que
exige não só reorientação do serviço de saúde,
como a colaboração e ampliação de papéis dos
serviços sociais e de apoio às famílias.
Por outro lado, apenas uma pesquisou
focalizou a capacitação e promoção da
autoconfiança materna.12 Esta experiência me-
rece ser considerada como inspiração, com as
devidas adaptações sociais, econômicas e cul-
turais.
 Outros trabalhos trazem recomendações
de que a situação de alimentação da criança
portadora de cardiopata seja olhada com aten-
ção pelo profissional12,14-16, mas não a avalia-
ção de um protocolo ou rotina de cuidado
estruturado para este problema.
Importância da saúde bucal
Abordaram este assunto cinco trabalhos:
um sueco24, dois britânicos20,22, um brasileiro21
e um italiano.8
Constata-se que a criança portadora de
cardiopatia nunca, ou quase nunca escova os
dentes, ação que deve ser imperativa no cuida-
do diário.20,21 Além disto, tal ocorre tanto em
país emergente, como o Brasil21, quanto desen-
volvido como o Reino Unido.20 Esses proble-
mas poderiam facilmente ser solucionados ou
minimizados, caso os serviços de saúde esti-
vessem atentos e bem organizados, uma vez
que na maior parte das vezes se trata da pro-
moção de hábito de higiene bucal.
Os estudos demonstram que a saúde bu-
cal da criança portadora de cardiopatia é sem-
pre pior que a de crianças sadias que os servi-
ços odontológicos não estão alcançando tais
crianças, o que é inadmissível.
Prevenção da Endocardite Infecciosa
O tema foi abordado em onze trabalhos,
sendo dois produzidos no Reino Unido20,22 e um
em cada um dos seguintes: Alemanha23, Arábia
Saudita11,  Austrália6, Brasil21,  Canadá10,
Espanha9, Hong Kong7, Itália8 e Suécia.24
É importante considerar que, tal como o
conhecimento acerca do que é a cardiopatia
propriamente dita, a EI também é um tema de-
safiante, tanto para os pais quanto para os pro-
fissionais de saúde, por ser amplo e compreen-
der inúmeros detalhes. Para os profissionais de
saúde é desafio também, uma vez que necessi-
tam organizar um relativamente largo corpo de
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informações de modo que sejam efetivamente
apreendidas por pais das mais diversas forma-
ções em termos sociais, culturais e econômi-
cos.
É elevado o número de pais que não con-
seguem expressar no que consiste a EI, tanto
em países desenvolvidos, como Canadá10 e
Espanha9, quanto em desenvolvimento, caso do
Brasil.21 A única exceção foi reportada na Sué-
cia.24
Assim, não causa admiração que a com-
preensão das implicações também seja precá-
ria, como demonstraram os estudos brasilei-
ro21 e italiano.8 Estes dados são preocupantes
para nós, profissionais de saúde, pois, apesar
dos pais entenderem que a EI era perigosa para
seus filhos, tinham compreensão limitada a res-
peito de como evitá-la. O estudo brasileiro21,
no qual só 41,3% dos pais sabiam da impor-
tância da saúde bucal na prevenção da EI, de-
monstra um paradoxo, pois manter a higiene
bucal é relativamente fácil no comportamento
cotidiano, especialmente quando se leva em
conta o risco que está sendo evitado.
Também é uma preocupação para os pro-
fissionais de saúde o desconhecimento dos pais
acerca da profilaxia com antibióticos.7,9,11,23
Vale a pena refletirmos sobre as impli-
cações do estudo australiano6 no qual se repor-
tava que a totalidade dos pais tinham recebido
informações sobre EI. No entanto, 34% não
conseguiam explicar de modo lógico no que
consistia a profilaxia da EI. Da mesma forma,
estudo realizado no Reino Unido22, mostrava
que apesar da orientação sistemática, 37% dos
38 pais questionados, não entendiam haver re-
lação entre a saúde bucal e o risco de
endocardite. Portanto, o desafio dos profissio-
nais consiste em criar e testar programas de
capacitação de pais que realmente os tornem
competentes em termos de conhecimento e
ação. Logicamente os serviços também preci-
sam estar preparados para dar o suporte neces-
sário.
Além disto, vale ressaltar que, se na pre-
venção da EI os pais não conseguem reprodu-
zir conhecimentos, é lógico supor que isto
aconteça também nas outras necessidades, nas
quais as informações não são sequer transmi-
tidas (ou pelo menos, nada é informado a res-
peito disto).
A análise dos trabalhos aponta para o
déficit de conhecimento dos pais independen-
te da posição econômica do país de origem do
estudo.
A criança portadora de cardiopatia con-
gênita pode necessitar de cuidados bem espe-
cíficos, uma vez que apresenta características
fisiológicas próprias da má formação cardía-
ca. É inadmissível a re-introdução desta crian-
ça na família após o diagnóstico, ou, até mes-
mo, após a correção cirúrgica, sem oferecer aos
pais uma extensa orientação, assim como uma
rede de apoio que garanta suporte para o cui-
dado. Além disso, é necessário que se fomente
os programas e protocolos de cuidados, assim
como as orientações dadas em nível
ambulatorial, a fim de suprir as evidentes la-
cunas no conhecimento dos pais.
O papel da pesquisa é evidente, caben-
do-lhe validar programas e protocolos mais
adequados ao cuidado da criança, lembrando
que devem ser levadas em conta condições,
práticas e valores da família. O papel do siste-
ma de saúde, no fornecimento das condições
necessárias para que a família obtenha o su-
porte indispensável também não pode ser es-
quecido.
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